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Resumo

Objetivo: Este estudo teve como objetivo caracterizar as percegdes parentais dos Cuidados Centrados na Familia (CCF) em fungéo de
fatores sociodemograficos e clinicos no contexto da oncologia pediatrica em Portugal.

Método: Participaram neste estudo 204 cuidadores de criangas com cancro acompanhadas em duas unidades de oncologia pediatrica. Os
participantes forneceram dados sociodemograficos e preencheram a Medida dos Processos de Cuidados (MPOC-20), composta por duas
subescalas: Servicos e Informacédo Geral. Os médicos oncologistas pediatricos facultaram informacgao clinica.

Resultados: A idade de criangas e pais estava positivamente associada as perce¢des parentais dos CCF (Servigos e Informacgao Geral)
como mais centrados na familia. Analises multivariadas da variancia revelaram que pais de criangas (vs. adolescentes), pais que concluiram
0 ensino superior (vs. escolaridade igual/inferior ao 12° ano) e pais de criangas em tratamento antineoplasico (vs. fora de tratamento)
percecionaram os cuidados como menos centrados na familia (Servigos e Informagéo Geral). Ndo se verificaram diferengas em fungéo do
tempo desde o diagndstico, do nimero de internamentos e da intensidade do tratamento.

Conclusao: Os resultados sugerem que os pais mais novos que concluiram o ensino superior, pais de criangas mais novas e a receber
tratamento, poder&o constituir grupos em maior risco de percecionar os cuidados de saude como menos centrados na familia.
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Abstract

Aim: This study aimed at describing parental perceptions of Family Centered Care (FCC) according to sociodemographic and clinical variables
in the Portuguese pediatric oncology setting.

Method: The participants were 204 parents of children/adolescents with cancer followed at two pediatric oncology units. Participants provided
sociodemographic data and completed the Measure of Process of Care (MPOC-20), consisting of two subscales: Services and General
Information. Pediatric oncologists provided clinical data.

Results: Both parents’ and children’s age were associated with higher scores on both domains of FCC (Service and General Information).
Multivariate analyses showed that parents of children (vs. adolescents), parents with a higher education (vs. secondary or less) and parents
of children receiving treatment (vs. completed treatment) reported lower perceptions of FCC (Services and General Information). No differences
were found according to time since diagnosis, number of hospitalizations and intensity of treatment.

Conclusion: Findings suggest that younger parents with higher education, parents of younger children and parents of children receiving
treatment may be at higher risk for perceptions of formal care as less family-centered.
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Introducao

A melhoria do prognéstico no cancro pediatrico registado nas ultimas décadas deve-se a tratamentos progressi-
vamente mais eficazes (Kaatsch, 2010). Atualmente, as criangas/adolescentes recebem grande parte do trata-
mento em ambulatério (Klassen et al., 2011), pelo que os pais sdo cada vez mais responsabilizados pela sua
implementacéo (Klassen et al., 2009, 2011; Watt et al., 2013) e pela monitorizagdo do estado de saude da crianga
(Clarke, 2005). Para a boa prossecugao do tratamento, os pais tém de comunicar (Wolfe-Christensen et al., 2010)
e colaborar permanentemente com uma equipa de saude multidisciplinar (Watt et al., 2013). Para além da inten-
sidade do contacto decorrente da gravidade da doenca, importa atender a sua duragao: as interagdes com os
profissionais de saude sao frequentes e podem prolongar-se por varios anos (Clarke, 2005).

O modelo socioecoldgico aplicado ao contexto da doenga crénica pediatrica salienta a importancia, para a
adaptacao da crianga, da relagao entre o sistema familiar e o sistema dos cuidados de saude formais, uma inte-
ragdo pouco estudada até a data (Kazak & Nachman, 1991; Kazak, Rourke, & Navsaria, 2009). Conhecer a
percegao dos pais sobre os cuidados formais é fundamental para identificar areas que necessitam de intervengao
(King, King, & Rosenbaum, 2004) e para compreender a influéncia destes cuidados no bem-estar das familias
e das criancgas (Seid, Opipari-Arrigan, & Sobo, 2009). Neste ambito, o presente estudo pretendeu caracterizar
as percecgdes parentais dos Cuidados Centrados na Familia (CCF) em fungéo de fatores sociodemograficos e
clinicos, no contexto da oncologia pediatrica em Portugal.

Os Cuidados Centrados na Familia nas Unidades Pediatricas

Amplamente recomendados como pratica “ideal” de prestagéo de cuidados de saude (Kuo et al., 2012), os CCF
tém sido implementados nas unidades pediatricas (Kazak et al., 2009; Kuo et al., 2012; Rosenbaum, King, Law,
King, & Evans, 1998) e, especificamente, nos servi¢cos de oncologia (Dix et al., 2009; Klassen et al., 2009). Kuo
e colegas (2012), ao enumerar os principios orientadores dos CCF, destacam: a colaboragao e parceria entre
pais e profissionais de saude; a participagao dos pais no processo de tomada de decisdo em questdes relacionadas
com a condigao de saude da crianga, atendendo as necessidades e recursos dos elementos envolvidos, e per-
mitindo a cada familia escolher o grau e natureza do seu envolvimento; a partilha de informacgao clara e objetiva
entre os profissionais de saude e as familias; a sensibilidade e respeito pela diversidade cultural, étnica e socio-
econdémica das familias, respondendo as suas necessidades, prioridades e preferéncias; a implementagao de
politicas, procedimentos e praticas flexiveis e individualizadas, que permitam a adaptagéo dos cuidados e dos
servigos de apoio as necessidades reais de cada crianga e de cada familia. Estes principios fundamentais dos
CCF constituem linhas orientadoras a ter em consideragao nas praticas implementadas pelas instituicées e pro-
fissionais de saude junto das criangas e suas familias.

A investigacdo empirica tem comprovado que esta abordagem traz importantes beneficios para a adaptagao
psicolégica das criangas (Kuo, Bird, & Tilford, 2011; Stein & Jessop, 1984), bem como dos pais, nomeadamente
a redugdo do sofrimento emocional e da sintomatologia depressiva (King, King, Rosenbaum, & Goffin, 1999;
Stein & Jessop, 1984) e ansiosa (Ireys, Chernoff, DeVet, & Kim, 2001; Stein & Jessop, 1984). Esta abordagem
parece ainda promover a satisfagdo com os cuidados de saude formais (King et al., 1999) e a redugao dos niveis
de sobrecarga dos cuidadores familiares (Kuo et al., 2011). Também no contexto da oncologia pediatrica, existe
evidéncia de que os CCF se associam a uma melhor qualidade de vida das criangas (Klassen et al., 2009) e dos
pais (Klassen et al., 2009, 2011); e a niveis mais reduzidos de sobrecarga (Klassen et al., 2011).
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A maioria dos estudos no dmbito dos CCF tem focado o seu impacto psicossocial em pais e criangas (Harrison,
2010). Recentemente, procurando explicar as diferengas nas percegdes parentais dos CCF, desenvolveram-se
estudos que pretendem identificar o papel das variaveis sociodemograficas e clinicas na percegao destes cuidados
(Harrison, 2010). No que concerne aos fatores sociodemograficos, os estudos ndo tém encontrado diferengas
na percecgao dos CCF de acordo com o sexo da crianga (Dix et al., 2009; King et al., 2004; Strickland et al., 2004)
e dos pais (Dix et al., 2009). Os resultados relativos a idade da crianga s&o ainda pouco esclarecedores. Alguns
estudos sugerem que os pais de criangas mais novas avaliam os cuidados como mais centrados na familia
(Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster, & Lyons, 2007; Strickland et al., 2004). Contudo, outros estudos
nao encontraram associagdes entre a percegao parental dos CCF e a idade da crianga (Bethell, Reuland, Halfon,
& Schor, 2004; Dix et al., 2009; King et al., 2004). Relativamente a idade do cuidador, um estudo no ambito da
oncologia pediatrica ndo encontrou qualquer associagao entre esta variavel e as perce¢des parentais dos CCF
(Dix et al., 2009). Quanto a escolaridade e ao estado civil dos cuidadores, alguns estudos mostraram que pais
com niveis mais baixos de escolaridade (Bethell et al., 2004) e pais ndo casados/em coabitagao (Bethell et al.,
2004; Dix et al., 2009) reportavam perceg¢des menos favoraveis dos CCF. Porém, outro estudo apontou para a
inexisténcia de diferencas em funcao destes fatores (King et al., 2004).

Embora operacionalizada de forma diferente nos varios estudos, a condigdo de saude da crianga parece ser um
importante preditor das perce¢des parentais dos CCF. Quando o estado de saude é mais grave (Kuo et al., 2011)
ou tem maior impacto na atividade da crianga (Strickland et al., 2004), os pais tendem a avaliar os cuidados como
menos centrados na familia. Dix e colaboradores (2009) verificaram que pais de criangas em recidiva ou com
pior prognéstico percecionavam os cuidados como menos centrados na familia. Os autores verificaram ainda
que o tempo desde o diagnéstico se associava a percegdes menos favoraveis dos CCF. No mesmo estudo, a
intensidade do tratamento nao foi um preditor das percegbes parentais dos CCF (Dix et al., 2009).

Para além dos principios consignados na Carta da Crianga Hospitalizada (Instituto de Apoio a Crianga, 1998),
0s servigos de oncologia pediatrica guiam as suas praticas pelos Padrées Europeus de Cuidados as Criangas
com Cancro (SIOPE & Communication Without Barriers, 2009), que reconhecem praticas congruentes com os
CCF. Contudo, as percegdes parentais dos CCF no contexto da oncologia pediatrica em Portugal sdo ainda
desconhecidas, dada a inexisténcia de estudos nacionais. Os estudos internacionais sdo, na generalidade,
unanimes quanto aos beneficios dos CCF, no entanto a influéncia das variaveis sociodemograficas e clinicas é
ainda pouco clara. Assim, este estudo pretendeu caracterizar as perce¢des parentais dos CCF (Servigos e Infor-
macao Geral) em fungao de fatores sociodemograficos e clinicos numa amostra de pais de crian(;asi com cancro
acompanhadas em duas unidades de oncologia pediatrica de Portugal. Para tal, definiram-se os seguintes obje-
tivos:

1. Examinar as associac¢des entre as percec¢des parentais dos CCF e variaveis sociodemograficas (idade do
cuidador e da crianga) e clinicas (tempo desde o diagndstico € nimero de internamentos);

2. Examinar as diferengas nas perce¢des parentais dos CCF em fungéo de fatores sociodemograficos (grupo
etario e sexo da crianga; escolaridade do cuidador) e clinicos (fase de tratamento e intensidade do
tratamento).

Psychology, Community & Health @ N A o
2016, Vol. 5(3), 198-213 Ps yc h <

doi:10.5964/pch.v5i3.180 publishing psychology


http://www.psychopen.eu/

Salvador, Crespo, Santos et al. 201

Método

Participantes

Participaram no estudo 204 cuidadores familiares de criangas com cancro, na sua maioria maes (n = 178), sendo
os restantes pais (n = 22) ou outros familiares (n = 4). Os cuidadores tinham idades compreendidas entre 22 e
67 anos (M =40,11; DP = 7,12), e as criangas entre um e 20 anos (M = 11,13; DP = 4,98). O nivel socioeconé-
mico foi determinado com base na escolaridade e profissdo dos cuidadores (Simdes, 1994). As caracteristicas
sociodemograficas e clinicas da amostra encontram-se representadas na Tabela 1.

Tabela 1

Caracteristicas Sociodemogréficas e Clinicas da Amostra

Caracteristica n (%) | M (DP)
Cuidador
Sexo
Masculino 20 (9,8%)
Feminino 184 (90,2%)
Idade 40,11 (7,12)
Estado civil
Casado (casado/ em coabita¢ado) 169 (82,9%)
Nao-Casado (solteiro/ divorciado/ separado/ viiivo) 35 (17,1%)

Escolaridade

Igual ou inferior ao 12° ano 162 (79,4%)
Ensino superior 42 (20,6%)
Nivel socioeconémico
Baixo 104 (51,0%)
Médio 75 (36,8%)
Alto 25 (12,3%)
Crianca
Sexo
Masculino 118 (57,8%)
Feminino 86 (42,2%)
Idade 11,19 (5,0)
Grupo etario
Criangas (1-12 anos) 107 (52,5%)
Adolescentes (13-20 anos) 97 (47,5%)
Fase de tratamento
Em tratamento 144 (70,6%)
Fora de tratamento 60 (29,4%)
Fase da doenca
Doenca primaria 184 (90,2%)
Recidiva 20 (9,8%)
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Caracteristica n (%) | M (DP)
Intensidade do tratamento
Nivel 1: Tratamentos menos intensivos 8 (3,9%)
Nivel 2: Tratamentos moderadamente intensivos 75 (36,8%)
Nivel 3: Tratamentos muito intensivos 87 (42,6%)
Nivel 4: Tratamentos de maxima intensidade 34 (16,7%)
Diagnéstico
Leucemias 88 (43,1%)
Tumores sélidos (excluindo tumores do Sistema Nervoso Central) 46 (22,5%)
Linfomas 36 (17,6%)
Tumores do SNC 31 (15,2%)
Histiocitoses de Células de Langerhans 3 (1,5%)
Tempo desde o diagnéstico primario (meses) 22,80 (25.98)
N° de internamentos 8,09 (8,91)
Instrumentos

Medida dos Processos de Cuidados

O instrumento Measure of Process of Care (MPOC-20), na versao original adaptada ao contexto da oncologia
pediatrica (Klassen et al., 2009), foi utilizado na versao adaptada para a populagéo portuguesa (Crespo, 2012;
manuscrito ndo publicado). Esta escala avalia a percegao parental quanto a prestacao dos cuidados de saude
formais, atendendo as caracteristicas da relacao interpessoal estabelecida entre os prestadores de cuidados e
os elementos da familia da crianga (King et al., 2004). Neste estudo foi usada uma versao portuguesa da Medida
dos Processos de Cuidados, modificada e adaptada ao contexto da oncologia pediatrica, e que contém duas
subescalas (Klassen et al., 2009). A subescala Servigos é constituida por 15 itens e avalia a percegao parental
relativamente a continuidade/consisténcia dos cuidados, envolvimento dos pais, respeito e apoio as suas neces-
sidades, e disponibilizagdo de informagdo adequada acerca da doenga e tratamentos (p. ex., “Em que medida
as pessoas que trabalham com o seu filho lhe ddo oportunidades de tomar decisGes sobre a intervencgéo/servi-
¢os?”). A subescala Informagao Geral refere-se as atividades que respondem as necessidades de informacao
geral dos pais (p. ex., “Em que medida a instituicdo onde recebe servigos Ihe da informagéo sobre os varios
servigos prestados pela instituicdo ou existentes na sua comunidade?”). Os itens s&o respondidos numa escala
de Likert que varia entre 1 (nunca) e 7 (Qquase sempre). Um resultado mais elevado em cada subescala representa
percegdes dos cuidados como mais centrados na familia. Na versao original, as subescalas apresentaram valores
elevados de consisténcia interna (Servigos: alfa de Cronbach = 0,95; Informacao Geral: alfa de Cronbach = 0,93;
Klassen et al., 2009). No presente estudo, as subescalas dos Servigos e da Informagao Geral apresentaram va-
lores de alfa de Cronbach de 0,89 e 0,79, respetivamente.

Escala de Classificagdo da Intensidade do Tratamento 3.0

O instrumento Intensity of Treatment Rating Scale 3.0 (ITR-3.0; Kazak et al., 2012) foi utilizado na versao portu-
guesa de Santos, Crespo, Canavarro, and Pinto (2014). Esta escala, preenchida pelo médico oncologista pedia-
trico, fornece uma medida da intensidade do tratamento no cancro pediatrico, i.e., da sua duragéo, efeitos secun-
darios e tempo de recuperagao (Werba et al., 2007). Esta escala permite classificar a intensidade do tratamento
em quatro niveis, que variam de 1 (tfratamentos menos intensivos) a 4 (tratamentos de maxima intensidade), em
fungdo do diagnéstico, da fase da doenga, do nivel de risco e da modalidade(s) de tratamento (Kazak et al.,
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2012). A versao portuguesa encontrou excelentes indices de fiabilidade ao nivel da concordancia interavaliadores
(kappa = 0,95 — 0,97; p > 0,001; Santos et al., 2014). Neste estudo, atendendo a distribuicdo ndo homogénea
dos grupos, o nivel 1 (n = 8) foi combinado com o nivel 2 (n = 75), o0 que resultou em trés niveis de intensidade
do tratamento.

Ficha de Dados Sociodemograficos e Clinicos

Os participantes forneceram os dados sociodemograficos. Os médicos oncologistas pediatricos facultaram a in-
formacao clinica.

Procedimentos

A recolha da amostra ocorreu nas unidades de oncologia pediatrica de dois hospitais da regido Norte de Portugal
— Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPOFG-Porto) e Hospital de Sdo Joao no Porto

(HSJ), entre junho de 2012 e fevereiro de 2014. Ambas as Comissdes de Etica aprovaram a realizagéo do estudo.
De todos os cuidadores contactados, 99.5% aceitaram participar no estudo, fornecendo o seu consentimento
informado depois de explicados os objetivos e procedimentos do estudo. Enquanto esperavam pelas consultas
e/ou procedimentos médicos da crianga/adolescente, os participantes preencheram os questionarios na presenca
de um investigador. Os cuidadores participavam no estudo sempre que os critérios de inclusado eram preenchidos:
principal cuidador familiar da crianga/adolescente nas questdes relacionadas com a saude; crianga/adolescente
com idade igual ou inferior a 20 anos; crianga/adolescente com diagnéstico clinico de cancro ha pelo menos trés
meses; crianga/adolescente a receber tratamento antineoplasico (ativo ou de manutencgao) ou fora de tratamento
(vigilancia) ha menos de cinco anos; auséncia de atraso desenvolvimental ou comorbilidade com outra condi¢ao
cronica de saude. Foram excluidos os casos de cuidados paliativos. O médico oncologista pediatrico preencheu
a Escala de Classificagao da Intensidade do Tratamento 3.0 (ITR-3.0) (Santos et al., 2014), com base na infor-
macao médica de cada crianga/adolescente.

Analise Estatistica

A andlise estatistica foi realizada com recurso ao programa estatistico IBM SPSS (v.22, Statistical Package for
the Social Sciences, Chicago, IL). Primeiramente calcularam-se as estatisticas descritivas para a caracterizagao
da amostra e os resultados da fiabilidade dos instrumentos. Verificou-se uma distribuicdo assimétrica negativa
para as dimensdes Servigos e Informagéo Geral dos CCF (S =-.71 e -.52, respetivamente): a maioria dos parti-
cipantes considerou que as praticas dos cuidados de salude eram centradas na familia. Tendo em conta a natu-
reza do construto medido, considera-se este resultado comum e aceitavel (Tabachnick & Fidell, 2001). De seguida,
calcularam-se as correlagbes de Pearson entre as perce¢des parentais dos CCF (Servigos e Informagéao Geral)
e variaveis sociodemograficas continuas (idade do cuidador e idade da crianga) e clinicas (tempo desde o diag-
nostico e numero de internamentos). Para avaliar se as percegdes parentais dos CCF (Servigos e Informacgao
Geral) diferiam em fungéo de fatores sociodemograficos da crianga, mais especificamente, o grupo etario e o
sexo, procedeu-se a analise multivariada da varidncia (MANOVA). Primeiro verificou-se a nédo violagdo dos
pressupostos de normalidade multivariada (testes de Kolmogorov-Smirnov) e homogeneidade de variancias-co-
variancias (teste M de Box). Posteriormente conduziram-se as analises, sendo que as percegdes parentais dos
CCF (Servigos e Informagao Geral) corresponderam as variaveis dependentes, e o grupo etario (criangas vs.
adolescentes) e o sexo da crianga (masculino vs. feminino) as variaveis independentes. Atendendo aos efeitos
significativos observados, efetuaram-se trés MANOVAS fatoriais, em que o grupo etario da crianca foi combinado
com a escolaridade do cuidador (< 12° ano vs. ensino superior), a fase de tratamento (fora de tratamento vs. em
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tratamento antineoplasico) e a intensidade do tratamento (trés niveis), separadamente. Para a analise da signifi-
cancia das diferengas entre os grupos recorreu-se a estatistica Wilks’ lambda do teste F (Tabachnick & Fidell,
2001).

Resultados

Estatisticas Descritivas e Analises de Correlagao

Os valores médios obtidos para os CCF (Tabela 2) foram elevados, atendendo a escala de Likert entre 1 e 7. As
associagdes entre as percegdes parentais dos CCF (Servigos e Informacao Geral), idade do cuidador, idade da
crianga, tempo desde o diagndstico e nimero de internamentos encontram-se na Tabela 2. Relativamente as
variaveis sociodemograficas, os resultados revelaram que os pais mais novos e 0s pais de criangas mais novas
tendem a percecionar os cuidados como menos centrados na familia (Servigos e Informagao Geral). Quanto as
variaveis clinicas, as correlagdes entre as percecdes parentais dos CCF (Servigos e Informagao Geral) e o tempo
desde o diagnéstico e o niumero de internamentos n&o foram significativas.

Tabela 2

Estatisticas Descritivas e Matriz de Correlagbes Entre as Percegbes Parentais dos CCF e as Variaveis Sociodemograficas e Clinicas

CCF Sociodemograficas Clinicas
Variavel 1 2 3 4 5 6
1. Servigos —
2. Informagéo Geral 0,64** —
3. Idade do cuidador 0,19** 0,14 —
4. |dade da crianga 0,24** 0,22** 0,56** —
5. Tempo desde o diagnoéstico -0,01 0,02 0,07 0,23** —
6. N° de internamentos -0,01 -0,04 -0,07 -0,06 0,26** —
M 5,59 4,86 40,11 11,10 22,80 8,09
DP 1,01 1,43 7,12 4,98 25,98 8,91

*p < 0,05. **p < 0,01.

Comparacgao de Resultados dos CCF Entre Grupos Sociodemograficos e Clinicos

Primeiramente efetuou-se uma MANOVA fatorial, para examinar se as percegoes parentais dos CCF (Servigos
e Informagéao Geral) diferiam em fungao do grupo etario (criangas vs. adolescentes) e do sexo da crianga (mas-
culino vs. feminino). Os resultados indicaram um efeito principal significativo apenas para o grupo etario, sendo
que o efeito principal para o sexo da crianga e o efeito de interagdo ndo eram significativos (grupo etario x sexo;
Tabela 3). As andlises univariadas revelaram que os pais de criangas percecionavam os Servigos (M = 5,36; DP
=0,99) e a Informagéo Geral (M = 4,55; DP = 1,55) como menos centrados na familia, comparativamente a pais
de adolescentes (M = 5,84; DP = 0,99 e M = 5,20; DP = 1,19, respetivamente).
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Tabela 3

MANOVA 1. Anélise Multivariada e Univariada da Varidncia Para as Percecbes Parentais dos CCF (Servigos e Informagdo Geral), Grupo
Etario da Crianga e Sexo da Crianga

Univariada
Multivariada Servicos Informacao Geral
A F* P n’ F® P n’ F° P n’
Grupo etario (GE) 7,76 0,001 0,07 13,25 <0,001 0,06 11,88 0,001 0,06
Sexo (S) 0,09 0,92 0,00 - - 5 - - -
GEx S 1,15 0,32 0,01 - - = = - -

Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatistica de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. df univariado = 1, 200.

Tendo-se verificado apenas diferengas em fungéo do grupo etario da crianga, realizaram-se trés MANOVAs fato-
riais, para examinar se os pais de criangas e os pais de adolescentes diferiam ao nivel das perce¢des dos CCF
(Servicos e Informacao Geral), em funcdo da sua escolaridade (£ 12° ano vs. ensino superior), fase de tratamento
(fora de tratamento vs. em tratamento antineoplasico) e intensidade do tratamento (trés niveis), separadamente.
Os resultados das trés analises confirmaram a manutengao do efeito principal do grupo etario da crianga. Os
resultados da segunda MANOVA indicaram um efeito principal significativo para a escolaridade do cuidador, mas
nao foi encontrado um efeito de interagdo significativo (grupo etario x escolaridade; Tabela 4). As analises univa-
riadas mostraram que pais que concluiram o ensino superior percecionaram os Servigos (M = 4,96; DP = 1,16)
e a Informacao Geral (M = 4,30; DP = 1,58) como menos centrados na familia, comparativamente aos pais com
escolaridade igual ou inferior ao 12° ano (M = 5,75; DP = 0,91 e M = 5,00; DP = 1,35, respetivamente).

Tabela 4

MANOVA 2. Anélise Multivariada e Univariada da Varidncia Para as Percecbes Parentais dos CCF (Servigos e Informagdo Geral), Grupo
Etario da Crianga e Escolaridade do Cuidador

Univariada
Multivariada Servigcos Informagao Geral
Fonte F? p n? F° p n? F° p n’
Grupo etario (GE) 4,27 0,02 0,04 4,08 0,05 0,02 8,47 <0,001 0,04
Escolaridade dos cuidadores (E) 8,62 <0,001 0,08 16,95 0,004 0,08 4,04 0,05 0,02

GExE 1,10 0,33 0,01 = = - - - -
Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatistica de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. °df univariado = 1, 200.

Os resultados da terceira MANOVA sugeriram um efeito marginalmente significativo para a fase de tratamento
(p = 0,100), nao tendo sido verificado um efeito de interagao significativo (grupo etario x fase de tratamento; Ta-
bela 5). Os pais de criangas em tratamento percecionaram os Servigos (M = 5,46; DP = 1,02) e a Informacgao
Geral (M =4,71; DP = 1,43) como menos centrados na familia, comparativamente aos pais de criangas fora de
tratamento (M = 5,90; DP = 0,94 e M = 5,21; DP = 1,35 respetivamente).
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Tabela 5
MANOVA 3. Anélise Multivariada e Univariada da Varidncia Para as Percecbes Parentais dos CCF (Servigos e Informagdo Geral), Grupo
Etario da Crianga e Fase de Tratamento

Univariada
Multivariada Servicos Informacao Geral
Fonte F* P n’ F® P n’ F® P n’
Grupo Etario (GE) 4,07 0,02 0,04 7,26 0,01 0,04 5,79 0,02 0,03
Fase de Tratamento (FT) 2,33 0,10 0,02 4,42 0,04 0,02 2,89 0,09 0,01
GExFT 0,30 0,74 0,00 - - > = - -

Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatistica de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. df univariado = 1, 200.

Na ultima MANOVA, o efeito principal para a intensidade do tratamento e o efeito de interagédo (grupo etario x
intensidade do tratamento) n&o foram significativos (Tabela 6).

Tabela 6
MANOVA 4. Anélise Multivariada e Univariada da Varidncia Para as Percecbes Parentais dos CCF (Servigos e Informagdo Geral), Grupo
Etario da Crianga e Intensidade do Tratamento

Univariada
Multivariada Servigos Informagao Geral
Fonte F P n’ F P n? F p n?
Grupo etario (GE) 5,94° <0,01 0,06 11,02° 0,001 0,05 7,86" <0,01 0,04
Intensidade do tratamento (IT) 0,29° 0,89 0,00 - - = = - -
GExIT 0,89° 0,47 0,00 - - = - - -

Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatistica de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 196. °df univariado = 1, 198. °df multivariado = 4, 394.

Discussao

O presente estudo teve como principal objetivo caracterizar as percegdes parentais dos CCF no contexto da
oncologia pediatrica em Portugal. Os valores médios nas duas dimensdes dos CCF (Servicos e Informacao Geral),
considerados elevados, sugerem que os pais de criangas acompanhadas nas unidades de oncologia pediatrica
da regidao Norte de Portugal avaliam os cuidados como centrados na familia. A média das classificagées na su-
bescala de Informacao Geral foi mais baixa, um resultado igualmente encontrado em estudos prévios (Klassen
et al., 2011; Raghavendra et al., 2007). Auxiliando os pais no desempenho do seu papel de cuidadores (Young,
Dixon-Woods, Findlay, & Heney, 2002), a disponibilizagdo de informagao de carater mais global (p. ex., sobre
0s servicos existentes, ou como contactar outras familias de criangas com cancro) constitui um aspeto crucial a

ser valorizado pelas instituicdes e profissionais de saude.
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Cuidados Centrados na Familia: Fatores Sociodemograficos

Relativamente as variaveis sociodemograficas, e conforme os resultados de estudos anteriores (Dix et al., 2009;
King et al., 2004; Strickland et al., 2004), ndo foram encontradas diferengas significativas nas perceg¢des parentais
dos CCF (Servigos e Informagédo Geral) em fungédo do sexo das criangas. Por sua vez, a idade da crianga e a
idade dos cuidadores poderao ser fatores relevantes na forma como os pais percecionam os cuidados formais.
Os pais de criangas mais novas percecionaram os cuidados como menos centrados na familia (Servigos e Infor-
magcéao Geral), resultado suportado pelas analises multivariadas. Este resultado podera indicar uma necessidade
de adaptagéo dos cuidados as dificuldades especificas destes pais. No contexto particular do cancro pediatrico,
administrar a medicacao, lidar com efeitos secundarios (Clarke-Steffen, 1997) e comunicar com a crianga sobre
aspetos da doenga (Rodriguez et al., 2012) podem ser tarefas particularmente dificeis quando a crianga é mais
nova. Assim sendo, este grupo de pais, comparativamente aos pais de adolescentes, podera confrontar-se com
desafios particulares decorrentes ndo sé da doenga oncoldgica e do seu tratamento, mas também da fase do
desenvolvimento da crianga e da sua necessidade de apoio e proximidade das figuras parentais. Confrontados
com estas exigéncias, estes pais poderado esperar que os cuidados formais disponibilizem apoios especialmente
direcionados para estas dificuldades.

Também os pais mais novos reportaram perce¢des dos cuidados como menos centrados na familia (Servigos e
Informacéo Geral). Quando surge o diagndstico de cancro pediatrico, o tratamento e as necessidades da crianca
doente passam a fazer parte da dindmica familiar, exigindo uma modificagdo dos papéis no seio da familia (Al-
derfer & Kazak, 2006). Esta reorganizagao familiar pode ser particularmente dificil para os pais mais novos, dada
a fase do desenvolvimento em que se encontram, bem como a etapa do ciclo vital da familia. Sendo o cancro
pediatrico uma doenca altamente interferente na vida familiar, estes resultados reforgam assim a importancia de
auxiliar os cuidadores familiares a lidar com as dificuldades impostas pela doenca e pelos tratamentos. A inter-
pretagéo deste resultado devera ainda considerar que os pais mais novos podem ser, simultaneamente, pais de
criangas mais novas. Portanto, as percegdes dos cuidados como menos centrados na familia poderao resultar
da combinagao destes dois fatores.

Quanto a escolaridade dos pais, e contrariamente a um estudo prévio (Bethell et al., 2004), os resultados indicaram
que os pais que concluiram o ensino superior percecionaram os cuidados como menos centrados na familia
(Servicos e Informacao Geral), comparativamente a pais com escolaridade igual ou inferior ao 12° ano. Assim,
pode-se hipotetizar que os pais que concluiram o ensino superior poderao necessitar de uma abordagem espe-
cificamente direcionada para aquelas que sao as suas preocupag¢oes, nomeadamente ao nivel da quantidade e
qualidade da informacao disponibilizada. Um estudo no ambito do autismo sugeriu que os pais com niveis de
escolaridade mais elevados tendem a ser mais sensiveis as dificuldades da crianga e as consequéncias da do-
encga no seu futuro (Dabrowska & Pisula, 2010). A sensibilidade e a vigilancia deste grupo de pais poderao justi-
ficar uma maior exigéncia quanto aos apoios disponibilizados pelos cuidados formais, explicando os resultados
do presente estudo.

Cuidados Centrados na Familia: Fatores Clinicos

Relativamente as variaveis clinicas, e contrariamente aos resultados de um estudo anterior (Dix et al., 2009),
nao foram encontradas associagdes significativas entre o tempo desde o diagnéstico e ambas as dimensdes da
Medida dos Processos dos Cuidados. A auséncia de uma associagao entre estas variaveis podera demonstrar
a flexibilizagdo e a adaptacao dos cuidados formais aos desafios enfrentados pelas familias em diferentes mo-

Psychology, Community & Health @
2016, Vol. 5(3), 198-213 Ps yc h

doi:10.5964/pch.v5i3.180 publishing psychology


http://www.psychopen.eu/

Cuidados Centrados na Familia 208

mentos do curso da doenga e dos tratamentos. Para além de lidar com a noticia, logo apoés o diagndstico, os
pais tém de assimilar rapidamente diversas informag¢des numa linguagem com a qual ndo estédo familiarizados.

E também necessario colaborar com uma equipa de profissionais que desconhecem (Alderfer & Kazak, 2006).
Estas exigéncias poderdo explicar, em parte, a existéncia de um periodo inicial em que 0s pais experienciam
niveis elevados de sofrimento emocional (Dahlquist, Czyzewski, & Jones, 1996). Apds este periodo inicial de
socializagdo com a doenca, a resposta favoravel ao tratamento ou a remissdo da doenga permitirdo a familia
restabelecer ou definir um novo padrédo de normalidade (Rolland, 2012). Contudo, apesar de mais estavel, esta
nova fase comporta a possibilidade de complicagdes, efeitos secundarios graves ou uma recidiva (Alderfer &
Kazak, 2006). Portanto, os resultados do presente estudo poderao sugerir que os profissionais estdo atentos aos
desafios que as familias enfrentam ao longo do curso da doenca.

Igualmente, n&o foi encontrada uma associagao significativa entre as duas dimensdes dos CCF e o numero de
internamentos, o que podera sugerir a adequacao das praticas aos desafios impostos por hospitalizagées fre-
quentes, que decorrem do estado de saude da crianga e do protocolo terapéutico. Em geral, depois de confirmado
o diagnéstico, o inicio do tratamento implica o internamento imediato da crianga, e, posteriormente, fases mais
agudas da doenca e do tratamento poderao exigir novos internamentos (Alderfer & Kazak, 2006). Internamentos
frequentes poderao implicar dificuldades na gestao da vida familiar (p. ex., atividade profissional dos pais, neces-
sidades de outros membros da familia). Apesar do potencial impacto nas rotinas familiares, ndo parece existir
uma relagao entre o nimero de internamentos e a forma como os pais percecionam a prestagdo dos CCF, suge-
rindo que os cuidados estdo a responder adequadamente as necessidades das familias. Embora impliquem
disrupgoes significativas, as hospitalizagdes possibilitam, simultaneamente, uma relagéo e canais de comunicagéo
estreitos entre pais e profissionais de saude (Alderfer & Kazak, 2006), o que pode favorecer uma percegao posi-
tiva dos cuidados formais. Estudos futuros com pais de criangas hospitalizadas e em ambulatério poderiam
contribuir para esclarecer a relagéo entre a permanéncia no hospital e a percecao parental dos CCF.

As analises multivariadas indicaram que os pais de criangas em tratamento tendem a percecionar os cuidados
como menos centrados na familia (Servigcos e Informagéo Geral), comparativamente aos pais de criangas que
ja terminaram o tratamento. Sabe-se que a fase de tratamento implica niveis mais elevados de ansiedade (Boman,
Lindahl, & Bjork, 2003) e sobrecarga para os pais (Salvador, Crespo, Martins, Santos, & Canavarro, 2015). Para
além de fornecerem suporte emocional a crianga, os pais esforgam-se por conseguir a sua colaboragéo nos tra-
tamentos invasivos (Young et al., 2002), gerem as consultas médicas e hospitalizacdes, e colaboram permanen-
temente com a equipa de profissionais de saude (Clarke-Steffen, 1997; Wolfe-Christensen et al., 2010). As inte-
ragdes proximas com os profissionais de saude e a permanéncia recorrente no hospital durante esta fase poderao
gerar uma maior vulnerabilidade a influéncia da qualidade das intera¢des estabelecidas (Seid et al., 2009). Assim,
as caracteristicas das interagdes entre pais e profissionais de saude (p. ex., dificuldades de comunicagao) poderao
ter um maior impacto nas percecgdes parentais dos cuidados durante esta fase, o que corrobora os resultados
deste estudo. Porém, importa salientar que esta maior proximidade da familia aos cuidados formais cria simulta-
neamente condi¢des favoraveis a implementacao plena dos principios dos CCF.

Por fim, ndo foram encontradas diferengas ao nivel das perce¢des dos CCF em fungéo dos niveis de intensidade
do tratamento, conforme os resultados de um estudo anterior (Dix et al., 2009). A interpretagao deste resultado
exige, porém, particular precaugdo. Em primeiro lugar, a intensidade do tratamento foi avaliada pelo médico on-
cologista pediatrico, podendo nado corresponder a perspetiva da familia (Kazak et al., 2012). A experiéncia subje-
tiva dos pais podera ser um melhor indicador do impacto do tratamento na vida familiar e, consequentemente,
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das suas expectativas relativamente ao apoio necessario por parte dos cuidados formais. Em segundo lugar,
nas analises multivariadas, ndo se controlou o efeito da fase de tratamento. Assim, nos casos em que a crianga
ja tinha terminado o tratamento, a medida da sua intensidade reportava-se as caracteristicas de um tratamento
que ja nao fazia parte das exigéncias do dia a dia da crianga e da familia, podendo nao influenciar diretamente
a forma como os pais percecionam a prestagédo dos cuidados. Adicionalmente, estudos futuros com uma distri-
buicdo homogénea dos grupos de intensidade de tratamento poderiam ajudar a esclarecer o papel desta variavel
no modo como 0s pais percecionam as praticas centradas na familia.

Limitagoes

A principal limitagdo deste estudo decorre do facto do recrutamento dos participantes ter ocorrido em apenas
duas das quatro unidades de oncologia pediatrica em Portugal, ambas situadas na regido Norte. Diferencgas re-
gionais poderao explicar parte dos resultados encontrados. Por exemplo, o Instituto Portugués de Oncologia de
Lisboa Francisco Gentil presta assisténcia a regiao Sul do pais bem como as Regides Autbnomas e aos PALOP
(Chagas, Norton, & Batista, 2006); um fator distintivo a considerar. Adicionalmente, embora existam orientagdes
globais relativamente a organizagéo das unidades de oncologia pediatrica, cada instituigdo podera implementar
praticas diferenciadas, explicando eventuais diferencas na forma como os pais de criangas acompanhadas em
diferentes unidades percecionam a prestacao dos CCF. Investigagdes futuras com as quatro unidades poderao
contribuir para caracterizar mais aprofundadamente a prestagdo dos CCF no contexto nacional. Sdo necessarios
estudos adicionais que explorem o papel de potenciais variaveis mediadoras ou moderadoras (p. ex., coping fa-
miliar, percegao de autoeficacia parental) da relagdo entre os fatores sociodemograficos e clinicos e os CCF.
Outro aspeto a considerar em estudos futuros € a distribuicdo da amostra quanto ao sexo do progenitor: é€ neces-
sario incluir um maior nimero de pais do sexo masculino para se explorarem diferengas entre pais e maes
quanto a percegao dos CCF. Investigagdes qualitativas focadas na experiéncia subjetiva dos pais, criangas e
profissionais de saude podem ser, igualmente, um contributo relevante. Importa ainda destacar a importancia de
estudos que ajudem a esclarecer a relagéo entre as praticas dos CCF e a satisfagdo dos pais com esta abordagem.

Em conclusao, a abordagem concetual dos CCF, e sobretudo a sua implementagao, sao relativamente recentes
(Shields, 2010). A investigacao no ambito da oncologia pediatrica, no contexto nacional e internacional, é ainda
escassa e pouco consistente, pelo que se reconhecem varios pontos fortes deste estudo. Ao esclarecer a relacéo
entre as caracteristicas sociodemograficas e clinicas e as perceg¢des parentais dos CCF, esta investigagdo con-
tribui de forma inovadora para a literatura, que se tem focado maioritariamente nas implicagdes psicossociais
desta abordagem. Adicionalmente, recorrendo a uma medida acerca da percegao parental sobre comportamentos
especificos dos profissionais de saude (King et al., 2004), este estudo gera informagéao util para a agdo destes
profissionais das unidades de oncologia pediatrica. Importa ainda destacar o foco na percecao subjetiva dos pais
acerca da prestacao de cuidados de saude, a qual pode néo corresponder a perspetiva dos profissionais (Seid
et al., 2009). Sabe-se que a percecao da prestacéo de cuidados de saude pode ter impacto na adaptagdo dos
pais (ex.: King et al., 1999), eles que tém um papel fundamental no equilibrio do funcionamento familiar, o qual
pode influenciar a evolugao da propria doenga (Kazak et al., 2009). Como tal, torna-se pertinente recorrer a me-
didas focadas na experiéncia subjetiva dos pais.

As conclusdes deste estudo contribuem também para a orientagao das praticas dos profissionais de saude das
unidades de oncologia pediatrica. Os resultados sugerem que os cuidados prestados pelas duas unidades de
oncologia pediatrica da Regidao Norte do nosso pais sdo congruentes com os principios dos CCF. Dada a com-
plexidade e caracter disruptivo da doenga e dos tratamentos, a evidéncia da capacidade dos cuidados formais
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responderem adequadamente as necessidades das familias constitui um resultado positivo. As conclusdes deste
estudo poderao ainda auxiliar no reconhecimento de indicadores de risco de perce¢des parentais dos cuidados
como menos centrados na familia. Os pais mais novos, que concluiram o ensino superior, pais de criangas mais
novas e a receber tratamento, parecem ser aqueles que percecionam uma menor frequéncia de praticas centradas
na familia. Como tal, os profissionais de saude e as instituigbes podem estar particularmente atentos as necessi-
dades especificas destas familias, no contexto ja evidente da implementagéo de praticas congruentes com os
CCF a nivel nacional.

Notas

i) Por uma questéo de simplicidade, o termo “criangas” refere-se tanto a criangas como adolescentes. Apenas para as analises
comparativas dos dois grupos etarios se optou por usar os termos “criangas” e “adolescentes” para diferenciar os grupos e
facilitar a compreensao dos resultados.
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